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原 著
重度の 障害をもつ 乳幼児の生活パ タ ー ン と家族の生活パ タ ー ン の
関連と影響して い る要因に関する研究
市 原 真 穂 (千葉 リ ハ ビリ テ ー シ ョ ン セ ン タ ー )
在 宅の 重度 の 障害をも つ 乳 幼児 と家族の健康的な生活 に向け た援助を考える 目 的で , 児の 生活 パ タ
ー ン と 家族の 生活 パ
タ ー ン の 関連と影響 して い る 要因 に つ い て , 10 ケー ス の 家族を対象 に半構成的面接 お よ び 質問紙に よ る調査を行 っ た｡ 児 と
家族 の 生 活 パ タ ー ン の 関連は , ｢ 家族が 児 に 合わ せ ざる をえな い｣ 型, ｢児と 家族が
一 致｣ 型, ｢ 家族な りの 対処で家族 なり
の 生活｣ 型に分類さ れ た ｡ 型を決定づ ける要因は , 児 の 睡眠 パ タ ー ン , 発達段晩 生括年齢 児 の 不機 艶 睡眠一括動 パ タ ー
ン の 調整で あ っ た｡ ｢ 家族が 児 に合 わせ ざる をえ な い｣ 型は , 児 の 年齢 が 1 歳代, 発達段階が新生児軌 睡眠 パ タ
ー ン が 不
規則, 児の 不機嫌さがあ っ た｡ 家族 は将来 - の 不安 や , 孤独 感を述 べ , 育児負担感があ っ た o 情報 ニ
ー ズ は高 い が , 適切な
情報を得 られ て い な か っ た ｡ ｢児と家族 が 一 致｣ 型は, 児 の 年齢 は 1歳代, 人へ の 関心 が あり, 睡眠 パ タ
ー ン は 一 定 して い た ｡
運動発達 の 課題を意識 して 行 い , 健常児 と の 比較 で情報を得て い た ｡ ｢ 家族なり の 対処 で家族 なり の 生活｣ 型は, 児 の 年齢
は 2 - 4 歳代, 発達段階 は新生児期, 経過 中の 経験 か ら家族なり の 対処 で生活 が調整され て い た｡ 児 に と っ て の 良い 生活を
考え る育児観 に転換 し て い る家族もあ っ た ｡ 以 上 よ り, 児 と家族 の 生 活 パ タ
ー ン と 影響 して い る要因を検討 し, 家族なりの
対処を高め る看護援助 の 方向性が示唆さ れ た ｡
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I . は じめに
重度の 障害をも つ 児が家族と生活を始める ことは家族
にと っ て 危機的状況である｡
こ どもの 成長発達を促す援助と して , 生活リズ ムを整
えるこ とが重要である 1)｡ し か し, 重度の 障害をも つ 児
は, 中枢神経系の 障害による内因性リ ズ ム の 障害
2) や
,
て ん か んなどの 健康問題 3)か ら生活リ ズ ム が整 い にく
い ｡ 一 方, 家族は それまで の 生活に 育児行動 を組み入
れ, 日 々対処して い かなけれ ばならなく母親の負担は大
き い
4)
｡ 障害受容過程 5) や 障害児をも つ 母親や家族の
経験
6) に関する研究報告はあるが , こ の ような児と家
族に対して , 家族の 健康的な生活の構築に向けた援助に
関する研究報告はみあたらなか っ た
そ こ で , 重度 の障害をも つ乳幼児と家族の 毎日 の 生活
に着目し, 児 の実際の生活状況で ある児の 生活パタ ー ン
と , 家族 の生活の組み立 て 方の 実際で ある生活パタ ー ン
が
,
どの ように関連 して い る の か , 生活 パタ ー ン に影響
し て い る要因は何かを明らかに し, 重度の 障害をもつ 乳
幼児と家族に対して の 看護援助の 示唆を得た い と考え,
本研究に着手した ｡
Ⅲ. 研究目的
在宅で生活し て い る重度の 障害をも つ 乳幼児と家族の
健康的な生活に向けた援助を考える目的で , 以 下 の 点に
つ い て 明らかにする ｡
1) 重度の障害をも つ 乳幼児の生活パ タ ー ン と家族の 生
活パ タ ー ン と の 関連を明らか にする｡
2) 児の生活パ タ ー ン と家族の生活パ タ ー ン に影響して
い る要因を明らか にする｡
3) 重度の 障害をも つ 乳幼児とそ の 家族に対して の看護
援助に つ い て 考察する ｡
Ⅲ. 研究方法
1 . 用語の定義
【家族】
本研究 における家族と は, 重度 の 障害をも つ 児を含
む, 同居 して い る家族成員全員をさす｡
【育児行動】
本研究で は , 抱 っ こするt 授乳な ど 一 般的な育児行動
の他, 吸引, 注入などの 医療的ケア も含むもの とする｡
【生活パ タ ー ン】
起床時間, 就寝時間, 育児行動 , 食事, 活動, 家事,
就業状況, 同胞の 通園通学の状況と い っ た , 一 日 の 過 ご
し方の パ タ ー ン ｡
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2 . 研究対象
A療育専門施設小児神経科外来に受診して い る, 重度
の 障害をも つ 乳幼児と そ の 家族で , 以 下 の 基準を満た
し
,
研究参加の承諾が得られた家族を対象と した｡
対象児は, 在宅生活が可能で , 精神発達が ｢発達指数
35 以下｣ およ び運動発達が ｢寝たきり｣ に相当する児と
した ｡ 対象家族は, 重度の 障害をも つ 児を家庭で育児す
る ことが可能で ある家族と した ｡
3 . 調査期間
平成13年4月か ら8月 ｡
4. 調査方法
1) 家族からの デ ー タ収集
参加の承諾が得られたケ ー ス の 家族に対し て , 家族構
成, 家族の24時間の 生活に つ い て の 質問紙調査, 及び,
半構成的面接を行 い , 同意 の基, 面接内容を録音 した ｡
さ らに承諾が得られた場合, 児と主な育児者の24時間の
生活の タイ ム テ ー ブ ル の 記入を依頼した｡
2) 診察場面の参加観察
外来診察場面に同席し, 児や家族の 様子を診察終了後
に想記し
,
フ ィ ー ル ド ノ ー ト に記載した｡
3) 看護記録, 医師診療録からのデ ー タ収集
こ れまで の 経過, 疾患名, 障害の 原因, 障害 の 程度,
随伴症状, 処方内容な どに つ い て 情事馴文集した｡
5. 分析方法
1) 児と家族の2 4時間の生活につ いての分析
児と 家族の24時間の 生 活に つ い て , 家族が記入 した
質問紙, 面接逐語録から家族が捉えて い る代表的な 一 日
の 生活を再構成 し記述 した ｡ 児に つ い て は睡眠- 覚醒パ
タ ー ン , 栄養摂取の 時間, 日中の 活動, 主な育児者に つ
い て は
, 育児行動, 家事行動, そ の他 の 活動 , 起床時間,
就寝時間, 家族 の 一 日 の 生活に つ い て は, 他の 家族員も
含め た家族の 一 日 の 生 活を抽出した ｡
2) 面接内容の分析
面接逐語録から , 育児行動と認識
,
育児行動の 基と な
る思 い ･ 考え, 育児行動の 支えに な っ て い るもの , 情報
に 対する思 い ･ 考えに つ い て 述 べ ら れ て い る文節を取り
だ し
,
こ れまで の経過, 病態, 観察内容も加えケ ー ス 毎
に特徴 を分析した｡
3) 各ケ ー ス の特徴の分類
ケ ー ス 毎 に分析 し抽出 した特徴を基に全ケ ー ス を比
較 ･ 検討 し, 児の 生活 パタ ー ン と家族の生活パ タ ー ン を
それぞれ分類した ｡ そ し て , 児 の生活パ タ ー ン と家族の
生活パ タ ー ン の 関連を分類し, 影響 して い る要因を検討
した｡
な お, 分析過程にお い て は, 適宜 2 名の小児看護学研
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究者による ス ー パ ー バ イ ズを受けた ｡
6 . 倫理的配慮
研究参加に つ い て は
, 外来受診時に対象家族に対 し,
調査 の趣旨, 調査内容, お よ び調査 - の参加が自由意思
で ある事
,
■
必要時主治医と連携をと る事, プ ライ バ シ ー
の 保護
,
調査を辞退した事によ っ て 受ける医療や看護に
不利益が生 じな い 事を示した ｢調査協力の お願 い｣ 文書
を作成し, 口 頭で の 説明を加えなが ら手渡 し調査依頼を
行 い , 同意を得た ｡ 面接は, 外来受診の待ち時間などを
利用し, プライ バ シ ー が 保護され る個室にて行 っ た｡
Ⅳ . 結 果
1
. 対象ケ ー ス の概要
児は , 8 ケ月か ら4歳6 ケ月
,
男児5名, 女児5名で
あ っ た ｡ 疾患は , 先天奇形2名, 脳性麻痔2名 , 低酸素
脳症2名, 妊娠中毒症によ る子宮内発育不全1名, 髄膜
炎後遺症が1名
,
ウ エ ス ト症候群1名, 精神運動発達遅
滞1名で あ っ た ｡
父 親 の 年齢は31歳 か ら45歳
,
母親は27歳か ら39歳 で
あ っ た ｡ 父親は全員フ ルタイ ム で就業し, 母親は1名が
フ ル タイ ム で 就業し, 9名は専業主婦で あ っ たo
6 ケ ー ス が年長の 同胞の みがおり
, 年少の 同胞の い る
ケ ー ス が 2 ケ ー ス で , そ の うち 1 ケ ー ス は年長と年少の
同胞が い た o 残り 2 ケ ー ス は 同胞は い なか っ たo
祖 父と同居が 1ケ ー ス , 祖母と同居が 1 ケー ス . 祖父
母と同居が1 ケ ー ス
,
残りは, 核家族であ っ た｡
主な育児者は, 母親が 9 ケー ス , 父 親と母親の双方と
答えたもの が 1ケ ー ス あ っ た ｡
2 . 全ケ ー スの結果
1) 児の生活パタ ー ン
児 の 睡眠 一括動 の パ タ ー ン に着 目 し て 分析する と､
< 睡眠 一 括動 の パ タ ー ン が 一 定 して い な い > <睡眠 一 法
動 パ タ ー ンが 一 定 して い る > <睡眠導入剤を使用して 睡
眠一括動 パ タ ー ン を調整して い る > <通園施設に通園し
て い る こ と で睡眠 一 括動パ タ ー ン を調整して い る > の 4
グ ル ー プ に分類整理 された ( 表1)｡
児 の睡眠一括動の パ タ ー ン と ､ 栄養摂取の 規則性をみ
ると ､ 睡 眠 パ タ ー ン が 一 定 しな い グル ー プは ､ 栄養摂取
の 規則性も見られず ､ 睡眠 パ タ ー ン が 一 定､ 調整 ､ あ る
程度 一 定の 児は､ 栄養摂取もある程度規則的であ っ た｡
以 上か ら､ 児の 生活 パ タ ー ン と し て ､ 睡眠一括動の パ
タ ー ン に着目 した分類を, 児 の 生活 パ タ ー ン と した｡
2) 家族の生活パタ ー ン
主な育児者の 育児行動の パタ ー ン と家族全体の生活の
パ タ ー ン を検討した結果, 睡眠一括動に関する育児行動
表1 児 の 生 活 パ タ ー ン
ケ ー ス A C E . B D F G Ⅰ H ∫
年齢 8 ケ月 1歳 1 ケ 月 1歳11 ケ月 1 歳0 ケ月 1歳 6ケ月 2歳11ケ月 3 歳 9ケ月 4歳 1 ケ月 4 歳 0ケ月
4歳 6 ケ月
発 達 段 階 新生児 新生児 新生児
- 2ケ月 3 - 4 ケ月 3
- 4 ケ月 新生 児 新生児 - 2ケ月 新生児 新生児 新生 児
発 達 の 具
じ つ と 顔 を な し . 時 に 時 に あ り . 顔 を じ つ と 音 を じ つ と なし 体 調 に よ つ 表 情 が ゆ る な し 体 調 に よ つ
み る 感 じ が 音 に 反 応 し 時 に お も ち み る きく て あ や し 笑 む 感 じ が あ て 表情が ゆ
体的な様子
JLi
ある 泣きや む や に 手 を 出
す _
お も ち や ヘ
手を出す
母 の 声 を 聞
き分 ける
い あり る る む感 じ が
ある
機 嫌 不機嫌あ り 不機嫌 あり 不機嫌 あり 機嫌が よ い 機嫌 が よ い 不樺 嫌あり 不構嫌 あり 不機 嫌あり
機 嫌 の 変 化
に乏 しい 不機 嫌あり
栄 養摂 取
N G チ エ - 晴 乳 瓶 で ミ 離乳 食初 期 離 乳 食 初 期 離 乳 食 中期 N G チユ
ー 胃 凄 か ら 注 NGチ ユ ー ペ
ー ス ト食 胃凄 か ら の
ブ か ら 注
入 . 晴 乳 瓶
に て 練習 中
ル ク 食 食 + 晴 乳 瓶
で ミ ル ク
食 + 晴 乳 瓶
で ミ ル ク
ブ か ら注入 入 ブ から注入 と N G チ ユ
- ブ よ り の
注入 の併 用
7王入
睡眠導入剤 時 々 無し 無 し 無 し 無し 時 々 有り 有 り 無し 無 し
夜 間 睡 眠
寝 た時 で も
数時 間の み
寝 た 時 で も
数時間の み
約9 時間 約 8時間 約10時間 約6 時間 約 9時 間 約10時間 約 9 時間 約10時間
途 中 覚 醒
頻 回に ある 頻回に ある 週 に,1 回 く ほ と ん ど な 以前 に 空腹 朝 方 に 空 腹 朝 方 に 空 腹 最近は な い 月 に
一 回く 咳 な ど の 為
ら い 夜 間 覚 し○ 排 尿 な で 目が 覚 め や 排 尿 で 目 で 目 が さ め ら い 夜 間覚 に 熟 睡 で き
酉星す る こ と どの 刺 激 で る こ と が あ が さ め る こ る こ と が あ 醒 し て い る な い こ と も
があ る お き る こ と
が ある
つ た とがあ る る こ とがある あ る
入 眠 困 難 有 り 有り 時 々 特 に無 し 特に 無し 時 々 特 に 無し 特 に無 し 特 に 無し 時 々
昼 寝
日 に よ つ て 日 に よ つ て 日 に よ つ て 午 前 と 午 後 午後 に 1回 日 に よ つ て 日 中 は ほ と 午 前 ､ 午 後 午後に 1回 あ ま り し な
異 なる 異な る 異 なる に 約 1 時 間
程 度
異 なる ん ど寝な い に 1 回 く なつ た
日中の活動
特 別 な こ と 特 別 な こ と 特 別 な こ と 特 別 な こ と 日 中, 保 育 家 族 が か な 家 族 が あ る 家 族 が あ る 日 中 ､ 通 園 日 中､ 通 園
は な い は ない は なしi は ない 固 に通 園 り意 識 し て
覚 醒 さ せ る
よ う に し て
い る
程 度 意 識 し
て 覚 醒 さ せ
る よ う に は
して い る
程 度 意 識 し
て 覚 醒 さ せ
る よ う に し
て い る
施設に 通園 施設 に通 園
栄 養 摂 取
の 規 則 性
一 応 決 ま つ
て い るが､ 児
の 状 態 を み
な が ら 行 う
の で ､ ずれて
しま いがち
決 ま つ て い
ない
約 3 - 4 時
問お き
一 応 決 ま つ
て い る が ､
児 の 状 態 を
見 なが ら 日
に よ つ て 異
なる
だ い た い 走
時に 食事
定時 に 食事 定 時に 注入 完時 に注入 定時に 注入
一 応 決 ま つ
て い る が ､
そ の 日 の 流
れ に よ る
定時 に注 入
1 1 1 1.
児 の 生 活
パ タ ー ン
睡 眠一括動 パ タ ー ン が 一 定して い な い 睡 眠-活 動
パ タ ー ン が 一
定 して い る
睡眠一括動パ タ ー ンを調整して い る
(睡 眠導 入剤を使用)
睡眠一括動パ タ ー ン を調整
してい る
(通 園施設に 通園)
表2 家 族 の 生 活 パ タ ー ン
ケ ー ス A C E B D F G Ⅰ H ∫
主 な育 児
者 の 睡 眠
運 動 に 対
す る 育 児
行 動 と 認
識
な る べ く 外 児 の 睡 眠 に 目 を 覚 ま し 寝 た い と き 昼 間 は な る 夜 は き ち ん 自 分 で 昼 だ て ん か ん の 月
一 回 く ら
に だ し て や 母 が 合 わ せ て い る 時 は に 寝 か せ て ベ く 覚 醒 さ と 睡 眠 を と と か 夜 だ と 薬 の 影 響 が い 寝 な い 時
り た い け ど て い る 身体 を 起 こ つ て 感 じで ､ せ てお く ら せ た 方 が か わ か ん な 大 き い と思 が あ る け ど
( 睡眠導入剤 し た 状 態 に 特 別 気 を つ 起 き て い よ し ヽし ヽ い だ ろ う か つ そ ん な に 気
の 使 用 に つ す る け た こ と は う と 思 え ば 身 体 を動 か ら ､ メ リ ハ に し て い な
い て) そこ
ま で す る 必
要 は ない
身体 を運 動
さ せ る . 外
に は 連 れ て
行かない
こ う い う 経
験 も初 め て
だ し 家 に こ
も り が ち に
な つ ちや う
ない 起 き て い ら
れ る ん だ と
い う こ と を
経験 した
な る べ く 身
体 を動 か し
て あげる
す リ を つ け る
で き る だ け
身体 に 触 れ
る よ う に す
る
しヽ
同 胞 な し 兄3 歳 姉6 歳 姉 4歳 姉 5歳 姉 6 歳
姉 5歳
妹 0歳
妹 2 歳
妹 0 歳
なし 兄 5歳
同胞が日中
過す場所
衣 小学校 幼稚園 保育 園 ･ト学校
柿 : 幼稚 固
妹 : 莱 秦
保育 園
育 児 . 衣
事 の 分 担
母 母
母
祖母の 協力
母
相月:の 協力
母 母
母 と祖母 で
分担
父 母で 分担 母
母
祖母 の協 力
父 の 協 力 休 日に あり 休日に あり 休 日 にあり あり 休日に あり 休 日に あり あり あり 休日 に あり 休日 に あり
主 な育 児
者 の 生 活
状況
児 の ミ ル ク 児 に 合 わ せ 姉 の 世 話 で 父 が 定 時 に フ ル タ イ ム だ い た い の 生 活 の 流 れ 生 活 の 流 れ 日 中 は 児 と 日 中 は 児 と
の 時 間 に 合 た生活 をし､ 忙 し い 時 間 食事 で 帰 宅 の 仕 事 を 持 生 活 のi売れ が 決 ま つ て が 決まつ てお と も に 通 園 と も に 通 園
-わ せ た 生 活 児 が 寝 て い を ず ら して す る の で ､ つ て お り､ が 決 ま つ て お り, 祖 母 り､ 父母で手 施設 -
帰 宅 後 は疲
施設 -
児 の 育 児 に
をして い る る 時 に 寝 て 児 の 世 話 を 食事 時 間 は そ の 勤 務 時 い るロ と 手 分 け し 分けして児や
い る して い る 父 に 合 わ せ 間 に 合 わ せ
ノ
′--
て 家 事 t 育
l 日 -
妹達の育児を
～
睡 眠 は 児 が 一 目 の ほ と 育 児 に 当 て
て い る o て 汀 勤 し て
い る 育 児 . 家 事
ノし に あ た つ
て い る
してし る
育 児 に 当 て
寝 て い る 時 ん どを 児 を て い る 時 間 に 当て て い て い る 時 間 れ た ら ね る あ て て い る
に と る よ う 抱 つ こ して が ほ と ん ど る 時 間 が ほ が ほ と ん ど な ど, あ ま 時 間 が ほ と
に し て い る
自 分 の 時 間
が ない
過 して い る ○ で あ り ､ 自
分 の た め の
時間は ない
と ん ど で あ
り､ 自 分 の
為 の 時 間 は
ない
で あ り､ 自
分 の 為 の 時
間 は ない
り 時 間 を 決
め ず に 生 活
して い る
ん どで あ る
1 1 1
家 族 の 生
活パタ ー ン 規則性
が な い 規則性が あ る 規則的に 生活す る た め に調整 して い る
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表3 児の 生活パタ ー ン と家族の 生活パ タ ー ン と の 関連
児 の 生活 パ タ ー ン
睡眠一括動 の パ タ ー
ン が 一 定 して い な い
睡眠一括動の パ タ ー
ン が 一 定 して い る
睡 眠 -活 動 パ タ ー
ン を調整 して い る
(睡眠導入剤を使用)
睡眠一括.動 パ タ ー
ン を調 整 して い る
(通園施設に通園)
衣
族
団
坐
f舌
ノヾ
夕
q
ン
規則性 が なく児 に合 わ
せ て い る
A C E
規則性が ある B D
規則的 に 生 活す る た め
に調整 して い る F G Ⅰ H J
｢ 家族が児 に合 わせ ざ
る をえな い｣ 型 ｢児
と家族 が 一 致｣ 型 ｢ 家族なりの 対処 で家族なり の 生 活｣ 型
表4 児の生活パ タ ー ン と家族の 生活パタ ー ン を決定づ ける要因
決定 づけ る要因 『家族が児に合わせざるをえない』型 『児と家族が 一 致』 型 『家族なりの対処で家族なりの生活』型
児 の 睡眠 パ タ ー ン 一 定 して い な い 一 定 して い る 調整 して い る
年齢 . 発達
生 活 年 齢 8 ケ月 - 1歳11 ケ月 1歳0 ケ月 と ､ 1 歳6 ケ 月 2歳11 ケ月 - 4歳 6 ケ月
発 達 段 階 新生児 - 生後2 ケ月 レ ベ ル 生後3 - 4 ケ月 レ ベ ル 新生児 - 生 後 2 ケ月 レ ベ ル
人 や 周 囲
- の 関 心 な し あり な し
病態 . 障害
随 伴 症 状 可能性あり 少な い 有り
不 機 嫌 有り 無 し 有り
こ れ ま で
の 経 過
在 宅 期 間 短い 短 い 長 い
経過中の 出来事 特にな し 特 に な し ケ ー ス ごとに さまざまなエ ピソ ー ド
育 児 行 動
と 認 識
睡 眠 活 動 を
意識 し た 行動 行
つ て い な い . 行えて い な い 行 つ て い な い 通 園施設 に通
つ て い な い 児 は ､
家族が 意識 して行 つ て い た
栄 養 摂 取 の
規 則 性 を 意
識 し た 行 動
予定通り行 か な い . 時 間が 決ま
つ て い な い 行 つ て
い な い
行 つ て い る
通園施設に過 つ て い る児 は､ 通園
施設で の 昼食時間を中心して い る
が どうしたら い い の かわか らず, や ろうと思 っ て もで き
な い場合, 家族 の 生活パ タ ー ン に規則性 はなく, ｢規則
性が な い｣ パ タ ー ン と した ｡ 睡眠一括動に関する育児行
動を意識的に行 っ て い る こ とは なくて も, 家族 の生活パ
タ ー ン に規則性が ある場合を ｢ 規則性がある｣ パ タ ー ン
と した｡ 睡 眠活動に関する育児行動を意識的に行 っ て い
る場合は家族の生活パ タ ー ン が規則的であり, 通園施設
に通園して い るケ ー ス も規則的で あ っ た ｡ こ の 2 つ を合
わせ て ｢規則的に生活するために調整して い る｣ パタ ー
ン と した (表2)｡
3) 児の生活パタ ー ンと家族の生活パタ ー ン の関連
以上より, 児の 生活 パ タ ー ン と, 家族の生 活 パ タ ー ン
の 関連と して 次の 3 つ の型が見 い だされた ( 表3)｡
児 の 睡眠 パ タ ー ン が 一 定 し て い なく, 家族 の 生活パ
タ ー ン が児 の 状況に合わせ て い る関係を, 『家族が児に
合わせ ざるをえな い』 型と した｡
児 の 生 活パ タ ー ン が 一 定化し, 家族 の生活パ タ ー ン も
規則性があり, 児と家族の 生活が 一 致 し て い る と いう関
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係を 『児と家族が 一 致』 型と した ｡
児と家族の 生活状況は様々 で あるが, 家族なりの対処
で , そ の 家族なりの 生活をし て い ると いう関係を 『家族
なりの対処で家族なりの 生活』 型と した｡
4) 春型に影響している要因
(l) 児の生活パタ ー ンと家族の生活パタ ー ンの関連を
決定づける要因
① 『家族が児に合わせ ざる をえな い』 型
こ の 型 を決定 づ ける要因は, 生活年齢が 年少で あ
る こ と, 発達段階が新生児期か ら2 ケ月程度で ある こ
と, 睡眠 パ タ ー ン が 一 定 して い なく新生児期の 睡眠 パ
タ ー ン に類似 して い る こ と, 児 の 不機嫌で あ っ た ｡
② 『児と家族が 一 致』 型
こ の 型を決定づ ける要因は , 児が人や周囲 へ の 関心
が見られ て い る発達段階で ある こと , そ して , 睡眠パ
タ ー ン が 一 定 し て い る こ と で あ っ た ｡
③ 『家族なりの 対処で家族なりの生活』 型
こ の 型は, 生活年齢は他の 型 と比較して 年長で あ
るが
,
発達段階は , ｢家族が児に合わせ ざる をえな い｣
型と大きな違 い はなか っ た ｡ 経過中に経験か ら, 家族
なりの対処で 生活パ タ ー ン が調整され て い た｡ こ れ ら
が, こ の型 を決定づける要因であ っ た｡ 睡眠一括動パ
タ ー ン の調整には, 睡眠導入剤の使用 , 睡 眠- 活劫を
意識 した関わり, 栄養摂取を規則的にする , 児の体調
の維持 ･ 管理 ･ 予防的な関わり, 通園施設 へ の 通園が
あ っ た ( 表4)0
(2) 各型の生活パタ ー ン に関連して いる家族の要因
① 『家族が児に合わせ ざるをえな い』 型
育児行動と認識と し て , 疾患に関連 した 思 い が語
られた ｡ し かし , 育児 の知識はあ っ て も予定通りに い
か な い こ とが多く, 児に合 っ た方法が見 い だせ な い 状
態であ っ た｡ 育児や家事は , 家族が休日 などに協力を
し てくれ るが , 主 な育児者の 育児の 負担感が高 い状態
であ っ た｡ ま た, 将来 - の不家, 孤独感, 不安を打ち
消すため の 自分 - の励ましを述 べ て い た｡ さ らに, 悼
報 ニ ー ズ は高 い もの の 適切な情報は得られ て い なか っ
た ｡ 支 え られ て い る もの は, 家族か ら の 情緒的なサ
ポ ー ト で あ っ た ｡
② 『児と家族が 一 致』 型
こ の型 の ケ ー ス の み , 育児行動とし て , 運動発達の
次の 課題 を意識した運動を取り入 れ て い た ｡ 育児行動
の 基となる思 い と して , ｢ 普通の 子と同 じようになれ
るの か｣ な どの将来 へ の不安を述べ て い た ｡ 家族か ら
の 情緒的なサ ポ ー ト に支えられ , 育児の 負担感に つ い
て は特別な表出はなか っ た ｡ 他児や兄弟と の 比較で情
報を得て い た｡
③ 『家族なりの対処で 家族なりの生活』 型
生活に影響 して い る要因と し て , 育児 ･ 家事 の 分
担, 同胞 の存在が見 い だされ た｡ こ の 型 の 育児行動の
基となる思 い は , 児の 育児を引き受ける決意 ･ 使命感
が特徴的で あり, 児にと っ て どの ような生活が良 い の
かを考えるよう な育児観に転換 して い るケ ー ス もあ っ
た｡ ま た, 育児負担感を述 べ たケ ー ス は1 ケー ス の み
で あ っ た ｡ 医療者と の 関係や通園施設で の 仲間, 児 の
ち ょ っ と した変化や状態の改善に支えられ て い る こ と
を述 べ た ( 表5)｡
V . 考 察
1 . 児 の生活パタ ー ンと家族の生活パタ ー ン の関連
1) 『家族が児に合わ せざるをえない』 型と 『児 と家
族が 一 致』 型の相違
『家族が児に合わせ ざるをえな い』 型の 児の 発達段階
は , 人 や環境と の相互作用を認知する以前の段階で あ っ
た ｡ 睡眠覚醒リズ ム は生得的なリズ ム だけで はなく, 局
囲の 環境 へ の 同調によ っ て 次第に整うと い われ
7)
, 人 や
周囲と の 環境と の 関わりが乏 し い 発達段階にある児は,
認知発達が停滞 し, 睡眠 パ タ ー ンも新生児 - 生後数ヶ月
の 段階で 停滞 して い る こ と が考えられ る｡ 一 方 , 『児と
家族が 一 致』 型の 児は , 人 や周囲 へ の 関心が安定して み
られる発達段階にあ っ た ｡ こ の こ とから児の 睡眠 パタ ー
ン も, 周囲の 環境である家族の生活パ タ ー ン に同調し 一
定にな っ た とも考えられる｡ こ れ ら の こ とは , 人 や周囲
表 5 各型 の 生活 パ タ ー ン に関連 して い る家族 の 要因
関連 して い る家族 の 要因 『家族が児に合わせ ざるをえない』 型 『児と家族が
一 致』 型 『家族なりの 対処で家族なりの生活』型
育児行動の 特徴 疾患 へ の 対応 を音 孟 運動発達 を意識 体調 の 維持
. 管理 . 予防を意識
育児行動 の 基 と な る思 い .
疾患 に 関連 し た不安､ 将 来像が 健常児 と比較 し ｢ 普通にな れ る
の か｣ と い つ た 将 来像 が わ か ら
な い た め の 不安
児 の 育児を引き受け る決意 . 使
わ か ら な い こ と ヘ の 不安 ､ 不安 命感､ 児 に と つ て ど の よ う な 生
考え をうち消す た め の 自分 へ の 励ま 活が 良 い の か と 考え る よ う な 育
しの 言葉 ､ 孤独 感や疎外感 児観
育児負担感 の 有無 有り 無 し 育児負担感を述べ たケ
ー スは1 ケー ス
育 児 . 家事 の 分担
同胞の存在 の 有無 にか か わ らず､
母 が 一 人 で 育 児 . 家 事 を 抱え込
ん で い た
2 ケ ー ス と も 同胞 が お り､ 母 が
年長 の 同胞 が い る家族 は ､ 同胞
の 生活 パ タ ー ン と 児 の 生 活 パ 夕
- ン を調整 して い た
同胞 の存在
一 人で 育児 . 家事を行 つ て い た 年 少 の 同胞 が い る家族 は同胞も
含 め た 育児を家族で 手分け し て
行 つ て い た
支え に な つ て い るもの
家族が 母 の 状況 を理解 して 声 を か けてく れ た り､ 協力 してく れ る こ
母 子入園 で 仲間 が で き た こ と ､
医療者 と の 信頼関係
通園施設で の 仲間
児 の ち よ つ と し た 変化 や ､ 状 態
の 改 善
と
情報 ニ ー ズ . 探索行動
情報 ニ ー ズ が 高 い が ､ 適切 な痛 健常児 や兄弟 と の 比較 で情報を 家族なり の 探索行動 で必要な情
報 は得 ら れ て い なか つ た 得て い た 報は 得られ て い た
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へ の 関心 の 育ちが生活パ タ ー ン の変化を促進する重要な
要素で ある こと を示して い る｡
こ の 2 つ の 型 の 相違 に, 児 の 不機嫌 さの 存在があ っ
た｡ 児 の不機嫌があると , 家族は抱 っ こ や授乳な どそ の
場をし の ぐ行動で 対処し, 成功した対処を繰り返すこと
と なり, 児に即 した具体的な新し い 方法を自ら見 つ け出
すこ とは困難で あろう ｡ さ らに, 児 の不機嫌さは, 明確
な症状の な い て んかん発作や何らか の苦痛な ど, 医療的
な配慮の必要性を示して い る場合もある｡
2)『家族が児に合わせざるをえない』 型と 『家族な
りの対処で家族なりの生活』 型の相違
『家族なりの 対処 で家族なりの 生活』 型 の 児の 発達段
階は, 『家族が児に合わせ ざる をえな い』 型と共通して
い た｡ 『家族なりの対処で 家族なりの 生活』 型 の 児は比
較して年長で あり, そ の 期間, 家族は体験か ら対処を学
習する機会が 多か っ た と考える ことが で きる｡ 『家族な
りの 対処で家族なりの 生活』 型の 児の 発達や病態の特徴
か らは
,
睡 眠と覚醒に影響を及ぼす要素が多岐にわた っ
て 存在するが , そ の 家族なりの 生活調整によ っ て , 児 の
生活 パタ ー ン と家族の 生活 パ タ ー ン は統合 ･ 融合し て い
る こ とが 『家族が児に合わせ ざる をえな い』 型と の 相違
であ っ た｡
2 . 各型の生活パタ ー ン に影響している要因
1) 『家族が児に合わせざるをえない』 型
こ の 型 で は育児負担感が特に高 い状態で あ っ た ｡ 不機
嫌 - の 対処の 固定化, 家事や育児の 困難などから ス ト レ
ス が高 い状態にある こ とが推測で きる｡ しか し, 育児行
動の 基となる思 い ･ 考えが ｢自分で も気持ちを どう整理
して い い か わから な い｣ な ど, 障害受容段階の初期にあ
り
,
具体的な行動の 変化に つ なが らな い状態で ある｡
ま た, こ の 型 の ケ ー ス は情報 ニ ー ズ が高く, 疾患や予
後に関して の情報を求める行動をして い た ｡ そ し て , 痩
育専門施設初診後の 日が浅く, 日 々 の 生活の 視点で の助
言が得られにく い こ とや , こ れま で の 経過の 中で抱 い た
医療 へ の 不信感が払拭で きて い な い こ とも相互 に影響し
あ っ て , 情報探索行動に つ なが っ た と考えられる ｡ しか
し
,
日 々 の 育児行動に有益で ある実際的訓育報1) ソ ー ス
を持 っ て い なか っ た｡
2) 『児と家族が一 致』 型
こ の 型 の 児は , 呼吸 , 栄養と い っ た生命に直結する
ような随伴症状が な い こ とか ら, 健常児と比較 して , 目
立 っ て 遅れ て い る部分に意識が向きやす い こ とが考えら
れる｡ 育児行動の 基となる思 い ･ 考えに つ い て も, 健常
児と の比較で児を捉える傾向があ っ た ｡ 育児負担感はこ
の型 の ケ ー ス で は表出がなか っ た ｡ 日 々 の 生活に大きな
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問題は なく, 児 の遅れは気になるが, 現時点で の健常児
との 差は大きくな い こ とか ら, 今 回 の ケ ー ス か らは特別
な負担感の 表出はなか っ たも の と思われる｡
3) 『家族なりの対処で家族なりの生活』 型
こ の 型 で は, 夜間不眠 , 異常筋緊張, 栄養摂取の 調
整など, 医療的な配慮が必要で , 試行錯誤の結果現在に
至 っ て い た ｡ 障害をも つ 児は, 周囲の者が想像しなが ら
生活の 質を整える必要がある ため, 試行錯誤が不可欠で
ある ｡ そ の 過程で
, 家族と医療者の信頼感が作り上 げら
れる ｡ 家族の 医療者に対する信頼感が , 育児行動の 基と
なる思 い ･ 考えにも反映して い る｡
児の 体調の 変化 へ の 気 づきや早期の対処, 児が楽し い
刺激があ っ たときには ｢起きて い ようと思えば起きて い
られる｣ と感じられる などの , 児の ち ょ っ と した変化を
見逃さな い 感受性は , 母子相互作用 を促進すると い う意
味で も重要で あると考える ｡ こ れ らの 気 づきが励み にな
り , 育児や生活の 楽しみに つ ながる など, 育児行動の 変
化に つ ながる重要な要素で ある ｡
同胞 の存在は , 家族の生活調整をより難しくすると考
える｡ 通園施設に通う場合
,
同胞を誰か に預けて 出かけ
なければならな い ｡ そ の ような状況でも, 両親で協力し
て 育児をすると い う対処を行 っ て い る ケ ー ス の 存在は,
援助 の方向性を示唆して い ると考える ｡
地域施設に通園して い るケ ー ス は , 育児負担感の 表出
もなく, 日中 の活動が保証され , 他児 の母親や ス タ ッ フ
に支えられ て い る こ とが , 母親 の負担感を軽減させ て い
ると言える ｡ 育児観も ｢楽し い こ とを い っ ぱ い させ てあ
げた い｣ と変化して い た こ とが特徴であり, 家中心, 児
中心の 生活か ら, 生活が外に広が っ て い く ことが 要因
と な っ て い る と考えられ る｡ 新谷8)ち, ダウ ン症児を
も つ 親の 会の 意義とし て ｢Pe e rと の接触｣ の 意義をあげ
て おり, 地 域 施設 へ 通園は , 『家族が児に合わせ ざる を
えな い』 段階から, 『家族なりの対処で家族なりの生活』
段階 へ 移行するき っ かけに なる ｡
こ の型の , 育児行動の基となる思 い ･ 考えの特徴は児
にと っ て の 良 い 生活を考える育児観で あり
,
こ の こ とが
『家族が児に合わせ ざるをえな い』 型と , 『家族なりの対
処で家族なりの生 活』 型を分ける要因の 一 つ でもある ｡
Drotar
9)
ら の 障害の 受容過程と照ら し合わせ ると
, 脂
応の段階や適応の 段階に相当すると考えられ る｡ こ の よ
うに育児観が転換し, 医療者と の 信頼関係や , 適切な情
報収集先から情報を収集し満足 して い るケ ー ス で は
, 育
児負担感の 表出もなく, 家族 の生 活に安定感があ っ た｡
松尾ら10) の 研究で も
, 障害児をも つ 母親の 養育負担感
に つ い て
,
負担感の軽 い母親は , 早期発見 早期対応を
経験し, か つ 専門性の 高 い医療を利用 して い たと い う結
果が報告され て い る｡ こ の結果は, 本研究の 結果を支持
し, 早期か らの 専門的な看護援助の 必要性と有効性を示
唆して い ると考える｡
3. 看護援助 へ の示唆
発達段階の 相違と家族なりの 対処から児と家族の 生
活パ タ ー ン の 関係をみると , 『家族が児に合わせ ざるを
えな い』 時期を経て , 児の 発達にそ っ て 『児と家族が
一
致』 型に移行 し, 児の 発達の 停滞が あると家族が様 々 な
対処を獲得 し, そ の 結果 『家族なりの対処で 家族なりの
生活』 型に変化すると推測できる｡
以上から , 児 の ｢睡眠一括動パ タ ー ン｣ に着目 して 児
の 生活パタ ー ン を捉え, また , 家族 の 生活状況に着目し
家族の生活パ タ ー ン を捉えて そ の 関連性が どの 段階にあ
るか評価するこ と で , 重度の 障害をも つ こ どもとそ の 家
族に対し て適切か つ 見通しを持 っ た援助を行なうこ とが
可能になると考える ｡
重度の 障害をも つ こ どもと家族の生活パ タ ー ン を整え
るために, 児の 発達を促す関わりと, 家族 の対処を促進
する看護援助が示唆され る｡ 家族に対 して , 児 が人や環
境に関心を向けるような関わり方や , 不機嫌の 観察や対
処の 方法, 児の 状況にあ っ た日 々 の 生活で の 具体的な育
児の方法を, 専門的な知識や技術 を持 っ て 捷供するこ と
が必要である｡
また, 情報やサポ ー ト鳳 ピア を持 つ こ とや , 医療者
と の 信頼関係 , 児 に対する感受性の 促進, 家族 で の育児
や家事の分担は, 家族なりの 生活の 構築 へ 向けた対処を
促進する要因である｡ こ れ らを促進する積極的な援助に
ょ っ て家族はより健康的な生活を確立 で きる ことが考え
られる｡ よ っ て , 対処を促進する効果的な援助にむけた
さらなる研究および実践の 必要性が示唆され る｡
Ⅵ . 結 論
重度の 障害をも つ 乳幼児の生活パ タ ー ン と家族の 生活
パ タ ー ンの 関連は, 児 の発達的な特徴と , 家族の 対処に
ょ っ て 『家族が児 に合わせ ざるをえな い』 型, 『児と家
族が 一 致』 型, 『家族なりの対処で 家族 なりの 生活』 型
の 3 つ の 型 に分類された ｡
家族なりの 生活パ タ ー ンが確立する過程には, 『家族
が児に合わせ ざる をえな い』 段階から 『児と家族が
一
致』 型 へ の 移行, 『家族なりの 対処で 家族 なりの 生 活』
へ の 変化がある｡ 重度の 障害 をも つ 児と家族の 生活パ
タ ー ン を整え, 家族なりの健康的な生活を確立 して い く
ために , どの 段階か見極めた上で , 家族なりの対処を高
める援助の 提供の必要性が示唆され た｡
Ⅶ . おわ りに
本研究は , 一 施 設で の デ ー タ収集で あり 一 般化には限
界がある｡ しか し, 看護援助の方向性に根拠を与える重
要な示唆が得られたと考えて い る｡ 今後は , こ れ ら の示
唆を基に実践 を深める研究を継続 した い ｡ (なお , 本研
究は, 千葉大学看護学研究科における修士論文を加筆 ･
修正 したもの で ある｡)
引用文献
1 ) 斎藤紀子, 加藤稲子 , 戸苅創 : 睡眠 に 対す る ケ ア ; ど の よ
う な援助 が考え られ る の か 知 っ て お き た い 知識 睡眠 と
生活リ ズ ム , 小児看護 ,24(8),99 0-993,2001･
2) 田 中肇 , 伊 藤淳 一 , 西候 晴美 : 睡眠覚醒 リ ズ ム 障害一療育
に お ける そ の 対応 の 重要性 - , 臨床小児医学 ,43,309-316,
1995.
3) 平山義人 : 呼 吸 ･ 睡 眠 の 障害 と そ の 克服 . 別冊発達22障害
児 ･ 病 児の た め の 発達理 解 と発達援助 . 前川喜平他監,pp63
-71, ミネ ル ヴ ァ 書 房 ,東京 ,1997･
4) Miles, M . S. , Holditch-Davis, D . , Bu rchinal,P･ , Nels o n, D･ :
Distressandgro wth outc o m es of m others ofm edicallァfr agile
infants,NursingRese arch,48,129-140,1999･
5) 多田 美奈 , 松 尾妻子 , 山 内葉月 : 子 ど もの 障害を受容 した
き っ か け と受容過程. 助産婦雑誌 ,55(4),34 6-351,2001.
6) G lass c o ck, R∴ Pr actice applicatio n s orres e arch･ A phen o m-
enologic alst udァorthe e xperien c e of be
ing a m other ora child
with ce rebr alpals乃Pediatric Nursing,26,407-410,2000･
7) 本間さ と , 橋本聡子 , 増 洲吾, 遠藤柘郎 , 本間研
一 ‥【生物時
計】 ヒ トの 1L) ズム 環境 - のど司詞 メ カ ニ ズ ム , 崩 の 科学 ,22
(5),55 5-561,2000.
8) 新谷優子: 母親 に と っ て の P E E Rと の 接触 親 の 会 の 意
味 , 看護研究 ,31(5),407-414,1998･
9) Drotar,D . ,Baskiewicz, A. ,Irvin ,N . ,Ken n ell,J. ,Kla us,M ･ : T he
adaptatio n ofparents t othe birth ofinfant with a co
nge nital
m alfor matio n=A hypothetic al m odel,Pediatric s, 56(5),710-
71 7,1975.
10) 松尾久枝, 加藤孝正 : 障害児をも つ 母 親の 養育負担感 に か
か わ る要因に関する研究 一社会資源の 利用状況を中心 と
して , 発達障害研究 ,16(4),281-293,1995･
千葉看会誌 V O L.ll No . 1 2005. 6 15
R E L ATI O N S H IP B ET W E E N T H E D AILY LIFE PA T TE R N S O SE V E R E LY D IS A B L E D C HIL D R EN
A N D T H EI R Fj M ILIE S
,
A N D RE L A T E D F A C T O RS.
M aholchihar a
C hiba Rehabilitatio nCenter
KE Y W O R D S:
C hildr e n withs ev er edis ability,dailylifepatter n,family coping
T hepr es e ntstudy ex a min edthehe althydailylifepatter ns s e v er elydis abledchildr e n a ndtheirfa milie s,a nd factors
r elatedto thes epatter n s･ Te nfamilies ofO-to14-ye a r- oldchildre nwiths ev er edisabilitiespartl CIPatedin s e mi-structured
inter vie w s a nd co mpletedqu estio n n air es co n ce rn i ng their child
'
s a ndthe fa mily
'
sdailylife patter n･ Relatio nshipsbe-
tw e endailylifepatter n s w e re cla ssifiedinto thre etypes:
"
T hefamily
'
sdailylifepatter nha sto adapt to the child
'
s
''
,
"
The
child
'
s a nd fa mily
'
sdailylifepatter n s c o rr espo nd
' '
,
"
T hefamily
'
sdailylifepatter nis e stablished byfamilyc opingStrate
-
gies
"
･ Fa cto rsfou ndto dete r min ethe s etypes w e rethe child
'
s sle ep patte rn, age,de v elopm e ntalstage,bad m o od, a nd
thefamily
'
s co o rdin atio n of dailylife withc oplngStrategl eS･
Cha ra cteristics of
"
thefamily
'
s dailylifもpatter nhasto adaptto the child
'
s
"
-ty pefa miliesin clude: childis0-to -
トye ar- old,isin po sト n atal de v elopm e ntalstage, displays anirregular sle ep patte rn a nd bad m o od･ Fa milァ m e mbers
r epo rted fe eling u n ce rtainty, a n ele v ateds e n s e ofc ar egiv e rbu rden, a nd a n e ed for fu rther kno wledge ofthe dise a se,
ho weve r,limitedr es o u rc e s ar e av ailable･ C ha ra cteristics of
"
The child
'
s a nd fa mily
'
s dailylife patte rn s co rre spo nd
"
-typefamilies a re: childis appro xim ately1yea r old, ha s r ea ched the dev elopm e ntal milesto n e sfo r childr e n at the3 -
4 - m o nth-old de v elopm e ntalstage･ Fa mily m e mbe rsexpress ed c o n ce rn regarding m oto rdev elopm e nt o nly･ C haracte r-
istics of
"
T hefamily
'
sdailylifepatter nis established byfamily copingstrategies
''
- typefamiliesin clude:the childis2
to 4ye a rs olda ndis stillin thepo st-n atal dev elopm e ntalstage ･Thefa mily
'
a ndthe child
'
s dailylifepatte r nhav ebe e n
adju steda ndco o rdin ated by kno wledgegain ed thro ughexperie n c e.
The s e r es ultsindicatethatn u rslngPr actic efらrimprovingfa milycopl ngis n e eded･
16 千葉看会誌 V O L.ll No . 1 2005. 6
